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Objetivo: o objetivo foi compreender a experiéncia de um grupo de familiares de pacientes com
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Método: pesquisa qualitativa, com abordagem fenomenoldgica social de Alfred Schiitz, realizada
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Introdugéao

O céncer colorretal ocupa a primeira posigdo em
termos de incidéncia e mortalidade, como o terceiro
tipo de cancer mais comum em homens e o segundo
em mulheres em todo o mundo®, o que significa
problema de salde publica de particular complexidade.
O Uruguai ndo escapa a essa realidade, de acordo com
dados da Comissdo Honoraria de Luta Contra o Céncer
no pais, organizacao que integra a rede de Sistemas de
Informacgdo e Epidemiologia do Cancer (Redepican), que
inclui registros da Espanha e da América Latina®.

Esse tipo de céncer, apesar de ndo ser a unica
causa, é uma das principais razGes para a realizagao
de colostomia, como uma das intervengdes indicadas
para descomprimir e evacuar a area afetada de maneira
aceitavel, entre outras. Em um sistema de saude com
dados como destacados

epidemioldgicos, aqueles

acima, a experiéncia das pessoas que vivem com
colostomia é um fendmeno cuja compreensdo completa
é necessaria, para proporcionar a melhor qualidade dos
cuidados de saude. Ha teorias que abordam o processo
de cuidado em relagdo ao tema, fornecendo insumos
para a compreensao do impacto causado por esse tipo
de alteragdo, cuja compreensao pelos profissionais que
fazem parte da equipe de salde é necessaria®. Alguns
estudos enfatizam a importancia de ir além da esfera
puramente bioldgica em direcdo a uma abordagem
biopsicossocial, em que a abordagem abrangente,
oferecendo apoio na tomada de decisGes, torna-se
relevante para responder ao cuidado que o usuario
requer>),

Nessa linha, entende-se que, a fim de abordar a
pessoa com colostomia de forma abrangente, ela deve
ser vista como um ser com os outros, dentro de um
contexto familiar ao qual pertence e com o qual interage
por meio de relagBes intersubjetivas. O apoio da familia é
fundamental para a aceitacdo e a adaptacdo a uma nova
forma de vida®.

Por essas razbes, € necessario que os profissionais de
salide possam entender como é viver com uma ostomia,
em todas as suas multiplas dimensdes, de maneira que
possam pensar sobre o cuidado como uma resposta
as necessidades que sdo geradas, muitas das quais
estdo relacionados ao ambiente social e de trabalho, a
sexualidade, ao medo da rejeicdo?”. E fundamental
entender os habitos, percepgdes e atitudes, sentimentos
e emogOes demonstradas nas mais diversas situagdes que
acontecem aos pacientes®, enquanto compreende-se
aqueles que acompanham e os apoiam nessa experiéncia

de mudanca de vida®.

b
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Ha evidéncias da importancia do envolvimento
da familia no processo em todos os niveis de atencao,
incluindo o ambiente de casa, tanto no ambito da
assisténcia hospitalar como no ambiente domiciliard®,
Tanto no cuidado hospitalar quanto no ambiente
domiciliar, as familias séo referéncia para os profissionais,
que lhes permitem desenvolver seu plano de cuidados.
Assim, a compreensdo da vida dos membros da familia
como atores relevantes no processo e enfatizados
pelo paciente®® pode gerar conhecimento que permita
melhorias na pratica profissional e, portanto, alcancar
melhor cuidado com beneficios para o receptor do
cuidado, que é apoiado pelo meio ambiente como um
lugar biografico de vida e de experiéncias(!?. Nesse
sentido, os servicos e profissionais de salde devem
estar preparados e organizados para esse desafio,
entre outras coisas, pois o cuidado da familia é um
apoio indispensavel no processo de doengas cronicas,
impactando positivamente os sistemas de salde e a
saude publica®?.

Com base no exposto, este estudo foi guiado
pelas seguintes questBes: qual é a experiéncia de ser
um familiar de um paciente com colostomia? Quais sao
as expectativas que os membros da familia tém em
relacdo ao cuidado de profissionais de saude? Como
visualizam os processos familiares no futuro? Diante de
tais questdes e da necessidade de se obter informagdes
ricas e profundas, foi escolhido o método qualitativo,
com abordagem fenomenoldgica social, conhecendo as
possibilidades de compreensdo que ele oferece, conforme
descrito abaixo.

Nessa linha, o objetivo deste estudo foi definido
como: conhecer a experiéncia de um grupo de familiares
de pacientes com colostomia, revelando suas expectativas
em relagdo a intervencdo de profissionais de saude.

Métodos

Este foi um estudo qualitativo, baseado na premissa
de que s6 é possivel o conhecimento sobre os individuos
com uma descricdo da experiéncia humana, como é
vivida e definida por seus atores. Foi escolhido o método
fenomenoldgico como referencial tedrico-filosofico, a fim
de compreender a realidade da vida cotidiana em que os
sujeitos foram imersos®*.,

A abordagem escolhida foi a da fenomenologia social
de Alfred Schitz, que oferece um método sistematico
para melhor compreensdo dos aspectos sociais da acdo
humana. Essa abordagem fornece um caminho que articula
conceitos de intersubjetividade, situacGes biograficas,

relagbes sociais, expectativas e outros que possam
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melhor entender o mundo social das pessoas*®, e, nesse
caso, das relagdes paciente/familia. A compreensdo do
fendbmeno envolve analise do comportamento social em
relacdo aos motivos e propdsitos. Schitz distinguiu dois
tipos de motivos para o comportamento social: aqueles
que envolvem a acdao e a finalidade sdo os “motivos
dados...” ou “motivos para...”, e aqueles que assumem o
cenario dos atores, o ambiente, a disposicdo psiquica sdo
os “motivos devido a...” ou “motivos porque..."16),

Essa abordagem é permeada por conceitos que
sdo baseados em nosso mundo, que €& composto

por semelhangas, com uma intersubjetividade
compartilhada, em que as experiéncias sdo interpretadas
reciprocamente®, em que a referéncia é a ideal para
a compreensao dos processos intersubjetivos que
ocorrem no ambiente doméstico com o paciente. Por
sua vez, as atitudes sdo influenciadas pelo estoque de
conhecimento e pela situagdo biografica de cada sujeito,
de modo que experiéncias vividas anteriormente sdo
armazenadas, determinando os elementos relevantes da
acdo. Essas contribuicGes também sdo importantes para
a compreensdo dos processos de interagao profissional/
paciente/familia, contribuindo para a melhoria da pratica
profissional®*>,

O estudo foi realizado na cidade de Montevidéu,
Uruguai, com doze participantes familiares adultos de
pacientes com colostomia, de ambos os sexos, com
idade entre 32 e 62 anos, cujo grau de parentesco era de
filho, conjuge ou irmdo. Os critérios de inclusdo foram:
familair com mais de 18 anos de idade de um paciente
no pds-operatdrio, por trés meses ou mais, que vive com
0 paciente, antes e apos a cirurgia, sendo a referéncia
de apoio da familia. Os individuos foram cuidadosa e
intencionalmente selecionados a partir de um banco de
dados conhecido pelo pesquisador, a partir de um servigo
de estoma de uma instituicdo de salde, em Montevidéu,
Uruguai. Foram selecionados por seu potencial de oferecer
informagdes profundas e detalhadas sobre o assunto de
interesse, dado o tipo de estudo”). Inicialmente, entrou-
se em contato por telefone e, em seguida, por uma visita,
para explicar o escopo da sua participagdo. A coleta de
dados foi realizada entre junho e outubro de 2012, por
meio de entrevistas, em profundidade, em torno de 60
minutos de duragdo. As entrevistas foram estabelecidas
de acordo com os sujeitos participantes e ocorreram
em suas casas, em um espaco livre de interrupgoes,
garantindo o anonimato, privacidade e confidencialidade
das informacbes fornecidas. As consideragdes éticas
estabelecidas no Decreto n® 379/008, para a pesquisa
envolvendo seres humanos do pais, foram respeitadas,

informando os participantes sobre os objetivos do
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estudo, o escopo, e todos os aspectos relacionados no
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
que foi assinado. O estudo foi aprovado pelo Comité
Consultivo de Etica da Escola de Enfermagem e
Tecnologias da Saude da Universidad Catdlica del Uruguay
(Universidade Catdlica do Uruguai), com numero de
Protocolo 005/2012.

Dado o tipo de estudo, o numero de participantes
ndo foi previamente definido, sendo a coleta de dados
encerrada quando as preocupacbes do estudo foram
respondidas e os objetivos alcangados, com as respostas
comegando a se tornar repetitivas'®, apresentando sinais
que desvendassem o fendmeno. As entrevistas foram
marcadas com cdédigos para respeitar o anonimato dos
sujeitos, identificando-os com a letra E (de entrevista,
na lingua espanhola), seguida por um ndmero sequencial
de 1al2.

As
experiéncia como familiar de um paciente com colostomia?

questBes norteadoras foram: qual é sua
Quais sdo suas expectativas em relagdao ao cuidado de
profissionais de saide? Como vocé visualiza sua familia no
futuro? Essas quest&es foram definidas a luz do referencial
tedrico-filoséfico escolhido, em busca de um guia para o
desvendar do fen6meno em questdo. As entrevistas foram
gravadas em um dispositivo eletrénico e transcritas com
precisdo, garantindo a integridade do processo.

A andlise dos dados seguiu 0s mesmos passos
propostos para métodos qualitativos, andlise de dados
fenomenoldgica®® por meio de leitura cuidadosa de
cada entrevista para compreender o sentido global da
experiéncia vivida de cada sujeito; agrupamento dos
aspectos significativos para compor categorias concretas,
anadlise dessas categorias, buscando a expressdo da
experiéncia dos familiares de pacientes com colostomia;
discussdo dos resultados a luz da fenomenologia social
e outras referéncias relacionadas ao tema. As categorias
concretas foram compostas por descricdes que mostram
a experiéncia dos sujeitos, nomeando-os para encontrar

convergéncias a luz da referéncia.

Resultados

Na andlise das entrevistas, utilizando a abordagem
fenomenoldgica, categorias emergiram: o vinculo familiar,
a confianca na equipe de saude, a enfermeira como
articuladora do processo, o desejo de humanizar o cuidado
e a adaptacdo a nova vida familiar.

Considerando os conceitos de principio da referéncia
filosofica, observou-se que em cada categoria os “motivos
porque” (contexto e experiéncias pessoais) e os “motivos
para” (projetos e expectativas) emergiram. Trechos de

)
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entrevistas que levaram as categorias formadas sdo
apresentados a seguir.

O vinculo familiar (motivos porque)

Os sujeitos do estudo mostraram em seus discursos
a importancia do vinculo familiar prévio, a partir dos quais
as relagdes foram construidas com o paciente. Alguns
trechos de entrevistas que resultaram nessa categoria
estdo mostrados abaixo.

NG6s sempre tivemos um relacionamento muito aberto muito
honesto, contdvamos tudo um ao outro e ndo tinhamos tabus.
Isso ajudou muito, a confianca de saber que sua esposa esta la
para vocé o que quer que acontega ajuda vocé a se sentir mais
confiante (E2).

Né&o foi facil, nada facil, mas eu tenho certeza de que ele
confia em nés. No inicio, foi muito dificil, aparecer, até sentar para
jantar, e eu dizia a ele: mas, velho, ndo nos conhecemos hoje, faz
20 anos que estamos juntos, eu conheco vocé, as criangas sabem

como vocé é (E6).
A confianga na equipe de saude (motivos porque)

Esta categoria foi composta pelas referéncias dadas
a equipe de saude e os diferentes niveis de confianca
neles gerados, com intervengdes como:

Eu estava muito tranquila, porque desde o inicio, vimos
que o médico e a enfermeira sabiam o que estavam fazendo.
Nos explicaram tudo, o enfermeiro veio duas vezes a nossa
casa e nos deu confianga, disse que iria nos acompanhar todo o
caminho (E4).

Foi dificil, ndo conhecia ninguém e estdvamos meio sozinhos.
Ele foi para a sala de emergéncia com uma dor horrivel na barriga
e me separaram dele, porque eles tinham que fazer as coisas.
Eu senti medo... Ninguém me explicou nada e eu estava meio
desconfiada, porque eles iam e vinham, e colocavam coisas nele e

ninguém me explicava nada (E7).

O enfermeiro como articulador do processo (motivos
porque)

A figura do enfermeiro emerge, em todos os casos,
como aquele que articula, coordena e conduz o processo
de apoio e aconselhamento do processo de cuidado, como
parte da situacdo contextual do paciente e da familia.
Alguns trechos de entrevistas que enfatizaram esse
aspecto sdo apresentados abaixo.

A enfermeira que vinha nos ajudou muito, tem uma que se
especializa nisto e é como se tudo ficasse claro pra vocé. Acontece
uma relagdo que te da tranquilidade. E ela falava pra nds dois, eu
e ele, e esclarecia uma pilha de coisas sobre as quais tinhamos
duvidas. Eu recorri a ela muitas vezes para vir e mediar, porque

ele ficava tdo mal quando se sujava (E3).

www.eerp.usp.br/rlae

Teve muitos dias dificeis. Desde o primeiro dia, teve uma
enfermeira que era a Unica que conhecia o “dnus ndo natural”.
Foram na nossa casa e nos explicaram como usar o banheiro,
e reuniram eu, ele e minha filha para nos dizer como fazer para

apoiar (E8).
O desejo de humanizar o atendimento (motivos para)

Em relacdo as expectativas e projecdes futuras,
surgiu o desejo de cuidado humanizado que se mantinha,
entre outros, nas falas como as seguintes.

Eu sempre tive a sensagdo de frieza que existe nos hospitais,
onde por mais o que o atendam bem, tem coisas que sdo tdo
frias. O que eu valorizo e que eu gostaria é que eles fossem mais
humanos com a gente, isto é, ndo sdo eles, é que o lugar é assim,
tdo diferente da nossa vida diaria, né? (E5).

Minha grande expectativa é a proximidade, que aconteceu
em alguns casos, o jovem que nos atendia era um luxo, como
se fosse amigo da familia. Vinha, sentava e explicava tudo com

palavras iguais as nossas (E9).
A adaptacdo a uma nova vida familiar (motivos para)

Os novos desafios enfrentados pela familia emergiram
da seguinte maneira:

Oh, Deus, temos tanta coisa para fazer, mas o que importa
é que ele esta bem, operado, mas bem e com a gente... e como
eu disse, agora vocé tem que pensar no futuro, temos que nos
adaptar a umas coisas, mas a vida continua (E4).

E vocé tem que se acostumar, né? A enfermeira nos
contou tudo que seria novo, deixou tudo anotado e isso serve
para estudar (ri), vocé tem que se acostumar a levar aros e
essas coisas que estdo anotadas aqui, e eu vou apoia-lo para se
acostumar mais (E7).

Eu tinha tantas coisas novas para aprender que o meu
desejo era estar acompanhada, que me ajudassem a me adaptar
as coisas novas, o que sei eu, agora, tem que se adaptar a levar

coisas nas viagens, nas saidas, vocé tem se organizar (E9).
Discusséao

Compreender a experiéncia de vida dos sujeitos do
estudo, como familiares de pacientes com colostomia,
permite a visualizagdo de alguns aspectos relacionados
ao seu contexto e suas experiéncias com base a partir
da qual interagem, convivem e contribuem para o
cuidado de saude, assim como outros em relagdo as suas
expectativas e projecdes futuras. Evidenciou-se a maneira
pela qual vivenciam o mundo cotidiano familiar, a partir da
abordagem fenomenoldgica social®®.

As categorias emergidas, relacionados aos “motivos
porque”, representaram a bagagem com que contam os

sujeitos, a partir da qual constroem sua realidade ao lado
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do paciente com colostomia, mostrando que os membros
da familia ressaltam temas relacionados ao vinculo
familiar, a confianga na equipe de salde e a enfermeira
como articuladora do processo.

Em relacdo ao vinculo familiar, destaca-se que
é construido a partir do que cada pessoa traz de sua
experiéncia anterior, tendo como ponto de partida as
circunstancias de sua situacdo biografica, acervo de
conhecimentos e experiéncias anteriormente vividas(#16),
Na auséncia de conhecimento prévio desse tipo de
situagBes, as pessoas tornam-se suscetiveis, tanto os
pacientes quanto seus familiares, vivenciando a falta
de adaptagdo e depressdo como achados comuns®9,
As relagbes familiares anteriores a essa experiéncia de
salde sdo fundamentais, pois, a partir delas, os vinculos
subsequentes serdo construidos. Existe evidéncia sobre
a contribuicdo de conhecimento prévio da situacdo
sociofamiliar na identificacdo de problemas, facilitando
estratégias de atengdo eficazes®. A equipe de saude e,
especialmente, aqueles que lideram o plano de cuidados
desses pacientes devem conhecer profundamente
aspectos familiares como seu ponto de partida especial e
o diferencial de cada caso.

Na linha do anterior, surge como elemento de
destaque a confianga na equipe de saude. O nivel de
confianga que existe é de relevancia para o paciente e
a sua familia. A relacdo com os outros, permeada por
intersubjetividade, denota um mundo compartilhado
com os semelhantes®®?, em que os profissionais
desempenham papel de destaque. O exposto coincide
com as contribuicdes da fenomenologia de Schiitz, que
enfatiza a relagdo face a face, a partir da concepgao
de que ha sempre outras pessoas que estdo dentro da
nossa experiéncia de vida e que colaboram com cada
pessoa intersubjetivamente’®. Além disso, os dados
foram consistentes com estudos que enfatizavam que
o desafio daqueles que compartilharam um espago com
esses pacientes era encontrar formas de incentivar a
sua participagdo na vida social®, onde o profissional
surge como uma figura de apoio a transigdo para novas
experiéncias, bem como o apoio familiar®,

Dentro da equipe de salde, emerge o enfermeiro
como o articulador do processo. Os familiares veem a figura
desse profissional como a mais préoxima, a que interage
mais em relagdo ao cuidado e apoio continuo, coincidindo
com estudos de diferentes contextos’??, As pessoas com
colostomia devem viver a experiéncia de se aceitar como
um ser diferente, exigindo um ajuste de sua imagem e
autoconceito®, bem como de enfrentar, junto com sua
familia, varias complicacGes que precisam ser abordadas

profissionalmente. Nesse processo, a enfermeira, por

meio da relagdo de ajuda, acompanha, educa e apoia
o processo familiar de adaptagdo, concordando com os
autores que enfatizaram a figura desse profissional como
assessor, consultor e gestor de cuidados na relagdo
terapéutica®?).

Em relagdo as suas expectativas, com foco nos

“motivos para” do referencial, emergiram o desejo

de humanizacdo do cuidado e adaptacdo a nova vida
familiar. Surgem, especialmente nas entrevistas, aspectos
relacionados ao desejo de cuidado mais humano por
parte dos provedores de saude, tanto em internagdo
convencional quanto no nivel de cuidados primarios.
Humanizar o cuidado da salde é um desafio para os
sistemas de salde, atualmente. O cuidado humanizado,
concordando com os autores, significa proporcionar
atencgdo integral, tendo especialmente em conta o lado
humano das pessoas a quem o cuidado é destinado,
como de sua familia e do seu ambiente®, A partir dessa
perspectiva, é necessario gerar um espaco de didlogo
com o paciente e sua familia, promovendo a expressao
de sentimentos e mostrando respeito pelo seu ambiente
familiar e pessoal®@,

Nesse sentido, as necessidades de cuidados
calorosos, proximos, permeiam as entrevistas realizadas
neste estudo. O revelar dessa necessidade acima das
outras, que poderia ser motivo de preocupagao igual ou
maior ao paciente, denota a importancia de compreender
o fendbmeno do estudo, dando insumos para lidar com
o ser humano em todas as suas dimensdes, de acordo
com estudos que destacam os valores e sentimentos das
pessoas’19, E, entdo, um desafio impregnar o cuidado e
a interacdo profissional/paciente/familia do componente
humano, deixando de lado o modelo biologicista que
transcende, muitas vezes, as instituigdes de salde.

Por fim, ndo é menor a projecdo que o0s sujeitos
do estudo fazem em relacdo a adaptagdo a uma nova
vida familiar. Em todos os casos, visualiza-se um mundo
compartilhado, que pressupde o enfrentamento dos
novos estilos de vida familiares. Surge o desejo de um
mundo com os outros, envolto por relagdes sociais,
em principio no ambiente familiar mais préoximo, que
foi baseado nos conceitos que permeiam a abordagem
filosoficat'® deste estudo. Por sua vez, ressalta-se a
importancia de se adaptar a novos desafios, de acordo
com estudos que destacam a adaptacdao do paciente
vivendo com a ostomia®® e as limitagdes e superagdo
da discriminagdo®, juntamente com as vivéncias que
acontecem no ambiente familiar, a fim de aprender uma
nova maneira de viver com os temores sobre a possivel
propagacdo do cancer que motivou a realizagdo da

colostomia. Essas necessidades, com enfoque integral
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do cuidado do pacientes e de sua familia, devem ser
abordadas pela equipe de saude, para planejar um
processo de adaptacdo e reinsercao adequado.

As contribuicGes deste estudo permitem visualizar
caminhos para a melhoria da pratica profissional, pois
mostra aspectos relevantes a serem levados em conta
no plano de cuidados e servicos de salude a esse tipo
de familia, pelos profissionais. No entanto, apesar de
suas contribuicGes, esse estudo foi limitado a um campo
especifico, ndo oferecendo possibilidades de generalizagdo
devido ao método que foi usado, tornando-se necessario
aprofundar ainda mais o fendmeno estudado. A finalidade
foi conhecer as vivéncias em profundidade, mostrando
uma parte da realidade, deixando caminhos abertos para
novos estudos sobre o assunto.

Conclusoes

Foi possivel conhecer as vivéncias e expectativas
dos familiares de pacientes colostomizados, enfatizando
as relagdes familiares prévias, a fim de se construir
sobre elas a confianca na equipe de saude, enfatizando
o profissional enfermeiro como articulador do processo.
As expectativas foram centradas no desejo de cuidado
humanizado, melhorando a adaptacdo da familia a um
novo modo de vida, resgatando e potencializando os seus
pontos fortes, e colaborando para a superacdao de suas
fraguezas.

Os resultados encontrados permitem visualizar
aspectos a considerar envolvendo servicos de saude e
seus profissionais. Recomenda-se que os cuidados de
salde sejam abordados levando-se em consideragdo
o paciente e sua familia, estabelecendo acgdes voltadas
ao atendimento humanizado e holistico, deixando de ser
centrado no reducionismo biologicista.
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